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r  é  s  u  m  é
Cette  thèse  vise  à comprendre  les  arrangements  pratiques  auxquels
ont  recours  les  familles  lorsqu’elles  sont confrontées  aux  difﬁcultés
d’ordre  mental  d’un  enfant  ou  adolescent.  Mon  enquête  ethno-
graphique  sur  42  familles  de  la région  parisienne,  complétée  par
des  données  statistiques  locales  et  nationales,  met  l’accent  sur  les
théories  diagnostiques  que  les  proches  de  l’enfant  sont  amenés  à
formuler  pour  expliquer,  décrire  et prévoir  son comportement.  Si
ces  théories  sont  largement  inﬂuencées  par  les  discours  profes-
sionnels  recueillis,  elles  sont  au croisement  d’enjeux  multiples  :
rapports  de  force avec  les  professionnels  de  la  santé,  avec  les  pro-
fessionnels  du  champ  de  prise  en  charge  de  l’enfance  handicapée,
enﬁn  avec  les  membres  de  l’entourage  de  l’enfant.  Démêler  la  rela-
tion  entre  ces enjeux  et les  théories  diagnostiques  permet  de  mieux
comprendre  les  décisions  prises  par  l’entourage  de ces  adolescents
et  la  manière  dont  elles  varient  d’une  conﬁguration  à l’autre.
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a  b  s  t  r  a  c  t
This  thesis  aims  to understand  the practical  arrangements  which
families  resort  to  when  they  face  the  mental  difﬁculties  of  a child
or  a  teenager.  This  research,  based  on  the  ethnographic  study  of
42  families  living  in the  Paris  region  and  on  local  and  national  sta-
tistical  data,  emphasises  the  diagnostic  theories  which  the  child’s
relatives  put  forward  in  order  to explain,  describe  and  anticipate
his or her  behaviour.  These  theories  are  considerably  inﬂuenced  by
professional  discourses  but  they  are  at the  heart  of  various  stakes:
power  struggles  with  health  professionals,  with  people  working
with disabled  children,  and  with  the  child’s  family  circle.  The  deci-
sions  made  by these  teenagers’  relatives  and  the  way  they  vary  from
one  situation  to the  next  can  be better understood  by disentangling
the relationship  between  those  stakes  and  diagnostic  theories.
© 2012  Association  ALTER.  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.
All rights  reserved.
Le handicap mental, un sujet d’actualité pourtant méconnu
Les personnes handicapées sont devenues en France depuis quelques décennies un sujet digne
d’intérêt politique et médiatique. Cet intérêt s’est petit à petit renforcé, jusqu’à devenir l’un des « grands
chantiers » annoncés par Jacques Chirac en 2002. En 2005, « année du handicap » en France, la loi sur
« l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées » a
remplacé celle de 1975 et réafﬁrmé que les personnes handicapées doivent être dans toute la mesure
du possible des citoyens comme  les autres. Cet intérêt politique s’est logiquement traduit dans le
domaine des sciences sociales par une forte demande d’études scientiﬁques, qui se sont multipliées
à partir des années 1990. Les travaux de synthèse datent essentiellement de cette période (Ebersold,
1992 ; Hamonet, 2004) et différents domaines ont été plus ou moins largement investis, comme  la
construction historique du handicap (Gueslin et Stiker, 2003), l’emploi (Blanc et Stiker, 1998), l’accès
aux droits sociaux (Risselin, 1998) ou encore les problèmes de scolarisation des enfants handicapés
(Chauvière et Plaisance, 2000).
Si le handicap a acquis une bonne visibilité publique, ce n’est pourtant pas vrai de l’ensemble de
ses segments. L’image qui vient le plus rapidement à l’esprit lorsque l’on parle de handicap est en effet
celle de la personne handicapée motrice, contrainte de se déplacer en fauteuil roulant, et non celle de
la personne handicapée mentale, à laquelle on est d’ailleurs bien en peine d’associer une image, hormis
peut-être celle d’une personne aux traits typiques de la trisomie 21. Le handicap mental est en effet
peu visible physiquement, même  si certaines pathologies génétiques sont conjointement responsables
d’un retard mental et d’un aspect physique particulier. Cette difﬁculté à l’identiﬁer vient aussi de ses
caractéristiques intrinsèques : non seulement ses limites sont ﬂoues puisque les outils pour mesurer
l’intelligence sont l’objet de constants débats, mais il est en plus dérangeant car il touche à ce qui fait
l’humanité, la personne elle-même, c’est-à-dire sa capacité de compréhension, de relation avec autrui.
Pour reprendre un mot  de Michel Foucault (1984),  on peut relier ces difﬁcultés d’appréhension
au processus de « problématisation » du handicap mental, c’est-à-dire aux évolutions historiques et
sociales qui ont construit le handicap mental comme  un problème bien identiﬁé, doté de connotations
morales particulières. Il apparaît aujourd’hui évident, dans nos sociétés occidentales contempo-
raines, qu’avoir un enfant handicapé mental constitue un « problème », représente une « épreuve »
qui engendre des questionnements et de la souffrance. Or cette construction sociale du handicap
mental, comme  problème générateur de souffrance et nécessitant reconnaissance et actions de la
part de la société, est relativement récente. Non seulement les frontières du handicap mental ont
fortement évolué tout au long des xixe et xxe siècles, mais ses conséquences les plus mises en avant
ont-elles aussi grandement varié, passant schématiquement d’une peur de la délinquance associée au
manque d’intelligence à la souffrance engendrée pour la personne et son entourage. Cette évolution
n’est évidemment pas terminée et les représentations qui entourent le handicap mental continuent
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à se transformer. Certains pans de la situation des personnes handicapées mentales sont d’ailleurs
bien plus problématisés que d’autres : les problèmes que pose le système de prise en charge des
enfants handicapés mentaux (manque de places et inadéquation de l’offre scolaire) sont les plus mis
en lumière par les médias et les associations, tandis que les conséquences en termes d’organisation
de la vie quotidienne ou les interrogations sur l’origine des difﬁcultés sont beaucoup moins connues.
D’une manière générale, les conséquences du handicap mental dans la sphère privée sont encore très
peu pensées collectivement et suscitent de ce fait des représentations, pour ne pas dire des fantasmes,
bien éloignées de la réalité.
Comme  tout travail de sciences sociales, ma  thèse vise d’abord à dissiper ces fantasmes en décrivant
le plus concrètement possible l’ensemble des conséquences, aussi bien matérielles que symboliques,
de la présence d’un enfant ou adolescent dit handicapé mental dans une famille. Au-delà de ce simple
aspect descriptif qui a son importance, j’ai cherché à comprendre et à expliquer le point de vue des
parents confrontés au handicap mental, en postulant qu’il était souvent mal  connu ou mal  compris,
rarement replacé dans son contexte, et que c’était pourtant la seule manière de faire entendre des voix
qui portent une part importante de ce qu’est la réalité du handicap mental.
Une ethnographie du handicap mental armée par les statistiques
C’est sans connaissances spéciﬁques sur le monde du handicap que je me  lance en DEA, en sep-
tembre 2002, dans une analyse du choix atypique que représente pour une vingtaine de familles une
petite école parisienne, privée et hors-contrat, accueillant des enfants ayant toutes sortes de handi-
caps mentaux, pour scolariser l’un de leurs enfants. Le choix de ce terrain ne m’est dicté ni par mon
expérience personnelle (je n’avais jamais eu affaire directement à des personnes handicapées men-
tales), ni par mes  connaissances sociologiques antérieures, puisque mes  précédentes enquêtes avaient
porté sur l’organisation domestique quotidienne de familles élargies. C’est dans le but d’appliquer mes
réﬂexions sur l’organisation familiale à des situations particulières de dépendance que je me  tourne
alors vers ces situations de handicap mental, qui m’entraînent ﬁnalement vers bien d’autres questions.
J’arrive donc sur mon  terrain de DEA dans une position que beaucoup d’ethnographes connaissent,
celle du parfait naïf dont les questions étonnent et révèlent l’inexpérience dans le domaine du sujet
abordé, mais permettent aussi de faire expliciter ce que les initiés tiennent pour évident et sur quoi
on ne revient donc plus.
Ma démarche, qui se précise petit à petit lors de mon DEA mais surtout de mon  travail de thèse
(entre 2003 et 2008), s’écarte de deux chemins souvent empruntés lorsque l’on se penche en sociologue
sur les jeunes dépendants : d’un côté une analyse qui met  l’accent sur le travail de « care », c’est-à-dire
sur la répartition des rôles autour de la personne dépendante (Finch et Groves, 1983) ; de l’autre une
analyse centrée sur le travail médical accompli par l’entourage profane de la personne dépendante
(Cresson, 1995). En choisissant de focaliser l’analyse sur le point de vue des parents et notamment sur
leur manière de considérer les problèmes de leur enfant, je me  situe volontairement à l’interface entre
différents champs de recherche et domaines habituellement séparés : la famille, l’école, la santé, le
monde du handicap. À la manière d’Anselm Strauss dans son travail sur les maladies chroniques (Corbin
et Strauss, 1988), je tente d’élargir au maximum le regard sur les interactions entre les différents
acteurs en présence, en approfondissant particulièrement l’analyse du rôle de l’entourage familial et
amical.
Pour mener à bien cette entreprise, je me  suis appuyé sur une enquête ethnographique de quatre
ans (débutée en DEA puis poursuivie en thèse) auprès d’une quarantaine de familles comportant (au
moins) un enfant ayant des difﬁcultés intellectuelles, parfois accompagnées de troubles du comporte-
ment. Ces familles ont été contactées via deux institutions : une petite structure privée et hors-contrat
parisienne qui propose de scolariser des enfants ayant toutes sortes de difﬁcultés intellectuelles ;
une association de parents et amis de personnes handicapées mentales, les papillons blancs de Paris.
Ces deux institutions ont en commun de déﬁnir leur public à partir de la catégorie de « handicap
mental », qui présuppose le primat des difﬁcultés intellectuelles sur d’autres difﬁcultés, comme  les
troubles du comportement, assez fréquemment associés au retard mental mais considérés dans cette
optique comme  des effets secondaires des difﬁcultés intellectuelles. Sans faire mienne cette déﬁ-
nition du handicap mental, j’ai accepté cette entrée sur le terrain et me  suis ensuite concentré à
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comprendre comment pouvait être manipulée, notamment par les parents, cette déﬁnition particulière
des troubles.
L’enquête elle-même consistait essentiellement en l’établissement de monographies de familles,
selon une méthode qui consiste à multiplier entretiens et observations dans l’entourage (fami-
lial et amical) d’une personne dépendante et à intégrer les apports conceptuels de l’anthropologie
aux théories sociologiques de la famille (Weber, 2002). Ces monographies ont été complétées par
des périodes d’observation dans des établissements accueillant des enfants considérés comme  han-
dicapés mentaux (une école privée et hors-contrat, un institut médico-professionnel, une unité
pédagogique d’intégration) et par un recours à des explorations statistiques (à partir de l’enquête
Handicaps-Incapacités-Dépendance de l’INSEE et de données recueillies dans les dossiers scolaires
des établissements étudiés). Ces dernières servent à fournir aux résultats ethnographiques des don-
nées de cadrage, mais aussi à élaborer des hypothèses que les analyses ethnographiques, plus précises
et détaillées, permettent de conﬁrmer ou de nuancer.
Au regard de l’extraordinaire diversité des situations de handicap mental, l’examen de quarante-
deux cas pourrait sembler dérisoire. Habitués aux critères de scientiﬁcité provenant de la discipline
statistique (Beaud, 1996), les sociologues franc¸ ais se sont longtemps méﬁés, et se méﬁent encore
en partie, des études trop monographiques incapables de toute forme de généralisation. L’approche
ethnographique que j’ai utilisée et que je défends, née en anthropologie mais qui s’impose petit à
petit en sociologie comme  un instrument de connaissance légitime, consiste à troquer l’échantillon
standardisé d’individus pour un éventail de cas analysés dans tous leurs détails et toute leur singularité.
La prétention à la généralisation n’est pas moins forte, mais procède d’autres mécanismes (Béliard et
Eideliman, 2006). En saisissant les points de vue de parents d’enfants dits handicapés mentaux dans
leur contexte et dans toute leur complexité, je cherche à me  familiariser avec d’autres manières de
penser, que je peux comparer à ma  propre fac¸ on, socialement située, d’appréhender le problème du
handicap mental. C’est ﬁnalement en analysant le chemin qu’il a lui-même parcouru pendant son
enquête que l’ethnographe formule ses hypothèses et propose ses généralisations.
Pour résumer, ma  démarche consiste donc à prendre au sérieux (mais pas forcément à la lettre)
les discours produits autour d’enfants et adolescents dits handicapés mentaux et à les comprendre
en mobilisant des observations, des exploitations statistiques et des réﬂexions s’appuyant sur divers
domaines des sciences sociales. Je n’ai pas déﬁni à la place de mes  enquêtés ou de professionnels ce
qu’est le handicap mental et je ne propose pas moi-même de théorie sur les difﬁcultés des enfants et
adolescents dont il est question. Je me  contente de prendre acte de ces déﬁnitions et de voir ce que
disent, veulent dire et révèlent les théories que l’on a accepté de formuler devant moi. C’est pourquoi
j’ai mis  au cœur de mes  analyses la notion de « théorie diagnostique », qui vise à comprendre le sens
et les enjeux des théories que construisent les parents pour expliquer, comprendre et prévoir les
difﬁcultés de leur enfant dit handicapé mental.
Une sociologie à vocation générale
Si mon  thème initial d’enquête (la prise en charge quotidienne des enfants handicapés mentaux
aujourd’hui en France) relève a priori de la sociologie du handicap, ses résultats la dépassent largement
et montrent que l’on peut prétendre, à travers l’étude des points de vue parentaux sur des enfants dits
handicapés mentaux, à une sociologie généraliste. Le plan d’ensemble de ma  thèse exprime bien la
diversité des domaines de recherche auxquels il faut emprunter pour faire le tour de cette question.
La première partie, introductive, était centrée sur la question de la problématisation, au sens de
Michel Foucault (1984),  du handicap mental et de ses effets sur les discours parentaux. Dans une
optique de sociologie du handicap, j’y montre comment la construction sociale du handicap mental,
à la fois médiatisé et relégué à l’arrière-plan du handicap moteur, en fait un objet de souffrance pour
les parents, qui se sentent à la fois poussés à se justiﬁer et démunis pour inscrire leur enfant dans
des cadres qui ne soient pas trop dévalorisants. Ce malaise dans l’appréhension et la mise en mots de
difﬁcultés mentales perc¸ ues chez un adolescent se traduit par des postures souvent défensives ou au
contraire militantes, auxquelles l’enquête sociologique donne l’occasion de s’exprimer.
Face à des discours professionnels puissants et variés, qui forment le matériau d’une deuxième par-
tie se rapprochant d’une anthropologie médicale, les parents sont à la fois confrontés à ce malaise et mis
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en position de se lancer dans une quête diagnostique qui vise à donner du sens aux difﬁcultés de l’enfant
tout en orientant l’action des parents. Les rapports de force entre parents et professionnels, qu’il serait
réducteur de ramener à une simple opposition entre profanes et professionnels, s’établissent sur un
fond de culpabilisation des mères en particulier, mais donnent l’occasion aux parents de formuler
leur propre fac¸ on de concevoir les troubles de leur enfant à travers ce que j’appelle des théories diag-
nostiques parentales. Celles-ci sont inﬂuencées par le milieu social auquel appartiennent les parents
et empruntent à différents registres, dont les discours professionnels, mais possèdent une certaine
autonomie du fait qu’elles sont prises dans des enjeux propres à la situation des parents, qui doivent
continuer à faire avec les problèmes de leur enfant au quotidien.
Parmi les différents enjeux des théories diagnostiques, la troisième partie aborde les plus ins-
titutionnels, qui concernent essentiellement les décisions parentales en matière de reconnaissance
ofﬁcielle du handicap et de choix d’établissements (scolaires, médico-sociaux ou sanitaires). On
retourne ici à une sociologie du handicap, qui croise cependant la route de la sociologie de l’éducation.
L’examen de ces enjeux institutionnels est l’occasion de souligner la dimension anticipatrice des théo-
ries diagnostiques. Elles sont en effet fortement inﬂuencées par les possibilités de prise en charge
envisagées, même  si l’on peut décrire un « effet retour » de la prise en charge effective sur la théorie
diagnostique : c’est aussi en observant l’établissement où l’enfant est pris en charge que les parents
afﬁnent leur manière de percevoir ses difﬁcultés. Le type d’établissement fréquenté est par ailleurs
fonction des ressources sociales que les parents peuvent mobiliser, même  si la vision misérabiliste
d’une intégration scolaire réservée aux plus dotés peut être largement discutée.
Enﬁn, la quatrième et dernière partie, qui s’appuie essentiellement sur une ethnographie de la
parenté, aborde les enjeux familiaux des théories diagnostiques. Là encore, il est difﬁcile de savoir si
ce sont plutôt les relations de parenté qui pèsent sur les théories diagnostiques parentales ou si ce sont
au contraire les théories diagnostiques qui servent à redéﬁnir les relations de parenté. Les rapports de
force au sein de la parenté transparaissent en tout cas à travers la fac¸ on dont les théories diagnostiques
des parents se construisent et évoluent, dans la mesure où elles sont associées (quoique de fac¸ on
non mécanique) à des formes d’organisation domestique quotidiennes que j’appelle « arrangements
pratiques » (Eideliman et Gojard, 2008).
Chercher à comprendre les formes que prennent les théories diagnostiques parentales oblige donc
à prendre en compte les caractéristiques sociales des personnes considérées, les enjeux dans lesquels
elles sont prises (notamment la problématisation du handicap mental, les rapports de force avec les
professionnels, les décisions de prise en charge institutionnelle et les contraintes propres aux relations
de parenté), ce qui en fait une bonne entrée pour une sociologie générale. Certes, la mise au jour des
caractéristiques des théories diagnostiques parentales est un résultat en soi, mais c’est aussi une fac¸ on
d’aborder divers processus sociaux sous un nouvel angle, celui d’une ethnographie de la connaissance
ordinaire et de ses implications au quotidien.
Théories diagnostiques et arrangements pratiques
S’il fallait n’en retenir qu’un, le résultat central de cette thèse est que les parents d’enfants dits han-
dicapés mentaux élaborent des théories diagnostiques qui comportent trois dimensions (explicative,
descriptive et prédictive) et qui sont à la fois inﬂuencées par leurs caractéristiques sociales et tournées
vers des décisions institutionnelles et des choix d’organisation quotidiens. Les tableaux présentés en
ﬁn de deuxième partie synthétisent les différentes formes que peuvent prendre ces théories et les
deux dernières parties de la thèse détaillent les choix qui pèsent le plus sur elles.
La notion de théorie diagnostique est particulièrement bien adaptée pour aborder les position-
nements des parents d’enfants ayant des difﬁcultés intellectuelles. Dans un domaine où les discours
professionnels sont multiples et ﬂous et où les pressions sociales sont particulièrement fortes, les
parents ont à la fois la marge de manœuvre nécessaire et le besoin de donner du sens aux problèmes
de leur enfant. Pour autant, il me  semble qu’il serait réducteur de cantonner cette notion de théo-
ries diagnostiques au cas du handicap mental. Je postulerai au contraire que sa portée dépasse le
cadre dans lequel je l’ai utilisée ici et qu’on pourrait l’appliquer, d’une part, aux théories formulées
par d’autres acteurs (autres membres de l’entourage, professionnels de l’éducation, voire profession-
nels de la santé), d’autre part, à d’autres types de pathologies, dès lors qu’il existe une incertitude
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médicale sufﬁsamment forte (par exemple dans le cas des maladies mentales, et non plus des handi-
caps mentaux).
D’une manière plus générale, il me  semble qu’un apport important de la notion de théories diag-
nostiques est d’aborder l’imbrication entre production cognitive et production matérielle. Le terme
de «profane » pour caractériser le point de vue des parents sur leur enfant me  semble impropre dans
la mesure où ils ne sont pas des profanes comme  les autres, justement parce qu’ils sont pris dans des
contraintes matérielles, notamment la nécessité de prendre des décisions, aussi bien au niveau de la
scolarisation de l’enfant que de son éducation au quotidien. Les théories diagnostiques ne sont ni des
représentations venues tout droit d’un bouillon de culture qui serait propre à une société ou un milieu
social, ni des stratégies élaborées dans le but de peser sur telle décision. Elles sont au croisement de
multiples inﬂuences, qu’elles contribuent à éclairer si l’on veut bien prendre la peine de les analyser.
Convaincu de l’importance du lien entre théories diagnostiques et enjeux matériels et décision-
nels, j’ai voulu insister sur une autre notion, davantage axée sur les décisions quotidiennes en matière
d’organisation domestique, celle d’arrangements pratiques. La présence d’un enfant dit handicapé
mental facilite l’observation de ces arrangements en bousculant les organisations habituelles des
familles. Le fait que les théories diagnostiques soient inﬂuencées par les arrangements pratiques ne
signiﬁe pas que l’on peut établir une liaison mécanique entre les deux, mais simplement qu’il existe
une interdépendance dont les formes peuvent être très diverses.
L’exploitation de l’enquête Handicaps-Incapacités-Dépendance (INSEE) sur les difﬁcultés intel-
lectuelles et psychiques des enfants et adolescents a permis de mettre au jour quatre grands types
d’arrangements pratiques, qui mêlent conﬁguration familiale, caractéristiques des difﬁcultés et posi-
tions sociales : le « handicap » (reconnaissance ofﬁcielle d’un handicap, difﬁcultés plus intellectuelles
que psychiques, aidants uniquement familiaux, scolarité spécialisée), l’« autonomie domestique »
(aucun aidant déclaré, faibles ressources ﬁnancières, scolarité ordinaire, apparition des difﬁcultés
pendant l’enfance ou l’adolescence), le « soutien social » (recours à des aidants professionnels, isole-
ment familial, faibles ressources ﬁnancières, scolarité spécialisée) et la « gestion familiale du handicap »
(aidants familiaux uniquement, scolarité ordinaire, difﬁcultés de nature indéterminée, ménages aisés).
Deux grands résultats émergent de l’examen de ces arrangements, saisis à travers ces résultats
statistiques mais aussi des monographies de familles. Tout d’abord, les collectifs de production domes-
tique qui se forment autour de personnes nécessitant une attention et des soins particuliers (en
l’occurrence des enfants et adolescents dits handicapés mentaux), que Florence Weber appelle des
« maisonnées » (Weber, 2002), sont certes fondés sur le dévouement de l’ensemble de leurs membres
à une cause commune, mais cela n’exclut pas l’existence de rapports de domination au sein de ces
collectifs. La détermination de la place et du rôle de chacun se fait au cours d’un jeu complexe où diffé-
rences sociales, histoire familiale et rapports de pouvoir liés à la place dans la conﬁguration familiale
interagissent.
Ensuite, ce jeu où les places dans la maisonnée se déﬁnissent et se redéﬁnissent conduit à insister
sur la dynamique de la maisonnée et sur les ruptures qu’elle peut connaître. Les crises qui remettent
en cause, cette fois-ci plus brutalement, les frontières de la maisonnée peuvent provenir d’événements
familiaux au sens large (naissances, mariages, divorces, décès, déménagements, changements profes-
sionnels, brouilles), mais aussi de crises diagnostiques, lors desquelles les théories diagnostiques de
différents membres de la maisonnée se mettent à diverger et à s’affronter. Cette crise peut provenir
d’une évolution de la pathologie de l’enfant dit handicapé ou bien d’autres événements qui amènent
les membres de la maisonnée à faire évoluer leur théorie diagnostique (par exemple un changement
de prise en charge institutionnelle).
Une recherche fondamentale. . . et applicable
Alors que l’on oppose souvent recherche fondamentale et recherche appliquée, avec en tête le
modèle des sciences dites dures, il me  semble que cette dichotomie convient mal  à la plupart des
travaux conduits en sciences humaines et sociales, qui se situent souvent à l’interface entre ces deux
types de recherche. Permettre de mieux comprendre les processus historiques, les mécanismes sociaux
et les enjeux politiques qui structurent le monde d’aujourd’hui est l’objectif scientiﬁque premier
des sciences humaines et sociales, mais aussi un moyen de donner aux décideurs politiques, aux
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institutions, voire aux acteurs anonymes une meilleure prise sur la réalité sociale et donc davantage
de possibilités de l’améliorer.
Le cas des enfants et adolescents dits handicapés mentaux me  semble tout à fait relever de cette
logique. En essayant de rendre compte du point de vue parental sur des enfants et adolescents handi-
capés mentaux, en décrivant en concepts les spéciﬁcités de la position des parents, je cherche à la fois
à améliorer la connaissance approfondie d’un sujet qui me  semble, au sens propre, fondamental, et ce
faisant à permettre aux acteurs sociaux qui ont du pouvoir dans le champ du handicap mental (pro-
moteurs des politiques sociales, professionnels de la santé et de l’éducation spécialisée, institutions et
associations dédiées aux personnes handicapées mentales) de s’appuyer sur une vision plus juste de la
réalité, sur une compréhension plus ﬁne des contraintes et enjeux qui s’imposent aux personnes dites
handicapées mentales et à leur entourage. Certes, la thèse a aussi pour but d’améliorer les théories
et concepts sociologiques existants, de participer à l’enrichissement du savoir collectif que la société
produit sur elle-même, mais ces objectifs fondamentaux me  semblent indissociables des applications
politiques et sociales d’un tel accroissement de connaissance.
Les résultats de mon  travail plaident en particulier pour la prise en compte de la difﬁcile position
qu’occupent les parents d’enfants handicapés mentaux, toujours pris entre des sentiments moraux
contradictoires, en particulier entre compassion et suspicion. La découverte de difﬁcultés intellec-
tuelles chez un enfant fragilise les parents sur les plans psychologique et social, en particulier les
mères sur lesquelles les forces sociales de culpabilisation pèsent d’un poids singulier, du fait notam-
ment de la biologisation récente de la maternité. De manière générale, la comparaison statistique entre
les différentes catégories de personnes dépendantes montre que les personnes handicapées mentales
sont souvent les grandes oubliées des politiques sociales, malgré le développement récent de diffé-
rentes mesures en leur faveur. Enﬁn, sur le plan des relations entre les familles et les professionnels
de santé, mon  travail souligne la difﬁcile circulation des informations vers les personnes handicapées
mentales et leur entourage et la piètre prise en compte des conﬁgurations familiales et des contraintes
spéciﬁques qui s’imposent à eux.
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